Auch ,Supermutter” brauchen Hilfe

Das Minchner Projekt allfabera,
Kontakinetz fiir allein crzichende
Fraven mit Kindern mit Behinde-
rung, wurde am Montag, den 14,
Februar, mit dem Berliner Gesund-
heitspreis 2010 ausgezeichnet.
JKinder alleine pflegen zu missen,
kann jeden von uns schnell an seine

Grenzen bringen. Deshalb brauchen
wir Initiativen wie .allfabets’ zur
Unterstiltzung derjenigen, die diese
Veramtwortung schultern.” Mit die-
sen Worten iberreichte Josel Hec-
ken, Staatssekretiir im Bundeslami-
lienministerium, der allfabera Ge-
schiifisfithrerin Johanna Kirzinger

Jihrigen Ausschreibung. Der mit

an insgesamt drei innovative Pro-

den Preis. ,,Auch Helfer brauchen
Hilfe", lautete das Motlo der dies-

insgesamt  50.000 Euro dolierte
Preis wird von der AOK und der
Arztekammer Berlin alle zwei Jahre

jekte vergeben. allfabers belegte

zusammen mit der Berliner Organi-
sation Pllege in Not™ den ersten
Platz.

Doch wie sieht der Alltag von al-
lein erziehenden Miittern mit einem
behinderten Kind aus? - Sie wic-
keln, waschen und fittern ihr Kind,
obwohl es schon achi Jahre alt ist.
Sie schlafen mit der pubertierenden
Tochter im gleichen Zimmer, weil
sie nachts Anfiille bekommt. Sie

sind Mama und Spiclkameradin,
Hausfrau, Familienernihrerin und
miissen Expertin fur Behinderten-
themen sein, Sie schultern die gan-
ze Verantwortung [ir ihr behinder-
tes Kind alleine = Tag und Nacht.
Viele arbeiten noch dazu in einem
Teilzeitjob, Doch wo bleibt das e1-
gene Leben
Wiinschen und Bediirfnissen?

als Frau, mit eigenen
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Interview mit Christine Heck*

Man darf ni

cht warten

bis jemand kommt

Christine Heck ist zusammen mit ihrer 6-jdhrigen Tochter Jasmin*
erst vor kurzem nach Miinchen gezogen. Hier gibt es bessere
Fordermdglichkeiten fiir Jasmin, die eine Ktirperbehinderung hat,
¢in seltenes Syndrom, bei dem die Gelenke verkriimmt und
verbogen sind. Weil Jasmin oft krank ist, verliert die 46-jihrige
Christine Heck stindig ihren Mini-Job. Doch am schlimmsten
waren die harten Kiimpfe mit ihrer Krankenkasse. — Aber davon
liisst sie sich die Lebensfreude nicht verderben.

Frage: Wie gefiillt es Iinen in
Miinchen?

Christine Heck: Gut, wir sind
richtig gliicklich in Miinchen! Wir
geniefen die vielen Miglichkeiten,
die eine Stadt wie Miinchen bietet.
Schon allein das U-Bahn fahren ist
aufregend, weil Jasmin sehr kon-
taktfreudig ist und alle Leute be-
griit, Sie licht Tiere und wir sind
oft im Tierpark ader wir gehen ein-
fach Kaffeetrinken, in die Biblio-
thek, schauen uns Biicher an oder
in die Spielwarenabteilung im
Kaufhaus. Hier in der Stadt ist es
viel cinfacher sich mit dem Roll-
stuhl fortzubewegen als auf dem
Land und er fillt auch viel weniger
auf,

Frage: War das nicht schwierig
als allein Erzichende mit einem be-
hinderten Kind wumzuziehen, neue
Wurzeln zu schiagen?

Allerdings! Wir wohnen jetzt seit
Juni hier in Johanneskirchen in ei-
ner Einzimmerwohnung mm 15,
Stock. Die zu kriegen war nicht
einfach. Ich bin anfangs voll Opti-
mismus an die Wohnungssuche ge-
gangen und war dann schnell er-
niichtert. Ieh dachte mir, vielleicht
war es abschreckend, wie wir zwei
daher gekommen sind. Der Makler
hat gesagt, wir seien nicht vermit-
telbar, weil wir einen hitheren Mie-
terschutz haben und man uns nicht
mehr aus der Wohnung raus kriegt.
Nachdem ich mindestens 30 Mict-
auskiinfle ausgefiilll hatte, war ich
dann mit dieser Wohnung erst mal
zufrieden. Zumal wir unter Zeit-
druck waren und in Miinchen ge-
meldet sein mussten damit Jasmin
cincn Kindergartenplatz bekommt.

Frage: Was genau hat Jasmin?

Ein seltenes Syndrom, AMC, Ar-
throgryposis multiplex congenita,
das ist eine Kirperbehinderung, bei
der die Gelenke verkriimmt und
verdreht sind. Damit es nicht
schlimmer wird; musste ich schon
mit Jasmin als sie noch ganz klein
war tiglich Krankengymnastik ma-
chen, Das ist eine sehr schmerzhaf-
te Tortur fiir sic und sic weint oft
dabei. Und auch mich kostet es je-
den Tag Uberwindung. Einmal die
Woche gibt uns die Physiothera-
peutin neue Anweisungen wie ich
ihre Gelenke strecken und beugen
muss bis zur Schmerzgrenze, damit
sich die Muskeln und Biinder nicht
verkiirzen und die Gelenke dann
versteifen, Nach dieser  Stunde
Turnen“, so ncnnen wir das, ist
mein Gewissen dann erleichtert und
der Tag ist okay.

Frage: Jasmin brauchi also tigli-
che Therapie damit sich thre Behin-
derung nicht verschlechtert?

Ja, auBerdem sitzt sic mit cinem
Korsett im Rollstuhl und triigt an

den Beinen Schicnen, so genannte
Orthesen. Sie ist geistig voll fit,
kann sich aber alleine nur am Bo-
den robbend fortbewegen. Krabbeln
oder sich alleine aufsetzen geht
nicht. Das bedeutet, dass ich sie im-
mer rum tragen muss.

Zum Gliick ist sie 1im Moment
noch klein und wiegt nicht so viel.
Sie ist schr zart und hat wenige
Muskeln. Das hat allerdings zur
Folge hat, dass sie von einem ein-
fachen Infekt, zum Beispiel einer
Magen-Darm-Grippe, schnell sehr
geschwiicht ist, sodass wir dann ins
Krankenhaus miissen. Dadurch fal-
le ich bei meiner Arbeitsstelle na-
tiirlich 6flers aus. Und das ist eine
Sache, wofiir meine Arbeitgeber
bisher wenig Verstindnis gezeigt
haben. Insofern musste ich mir jetzt
schon die dritte 400-Euro-Stelle in-
nerhalb von ein paar Monaten su-
chen.

Frage: Heift das, dass sie iliren
Mini-Job schon mehrfach verloren
haben, weil sié sich um ihr krankes
Kind kiimmern mussien?

Ja. Gelernt habe ich eigentlich
Einzelhandelskauffrau, aber eine
richtige Arbeitsstelle ginge bei mir
nicht,.. Ich saB zuerst im Drogerie-
mark! an der Kasse, dann habe ich
im Biiro eines Spiclwarenladens ge-
holfen und zurzeit fille ich in ei-
nem Drogeriemarkt die Regale auf.
Alles auf 400 Euro Basis.

Tja, da redet man immer von Fle-
xibilitét, aber die Arbeitgeber zei-
gen sich wenig flexibel. Das wird
nur von uns Arbeitnehmerinnen ge-
fordert! — Naja, auch deswegen bin
ich ganz froh, dass wir jetzt in
Miinchen sind, denn hier habe ich
bisher immer leicht einen neuen
Job gefunden. Ich muss nur vor-
sichtig sein, was ich auf die Frage
nach dem Familienstand angebe.
Da habe ich mittlerweile dazu ge-
lemmt und schreibe einfach nichts
hin.

Frage: Mit wie viel Geld miissen
sie im Monat auskommen?

Mein Mann ist vor 15 Jahren ver-
storben und ich bekomme Witwen-
rente, plus 400 Euro Pflegegeld und
Unterhalt fiir Jasmin von ihrem
leiblichen WVater. Hinzu kommt
mein Minijob-Verdienst, Alles 7u-
sammen sind das 1800 Euro. Das
reicht pgerade fiir unsere kleine
Wohnung hier in Miinchen und ¢in
Auto. Wir fahren ja ab und zu nach-
hause nach Weilheim* und iiber-
nachten dann bei Freundinnen. Au-
Berdem wohnen dort meine anderen
beiden erwachsenen Siéhne und
mein Bruder mit seiner Familie.

Frage: Kiimmern sich Jasmins
Vater oder andere Familienmirglie-
der auch um Jasmin?

Jasmins Vater wollte keine Fami-

lie, das war schon in der Schwan-
gerschaft klar. Wir waren damals
vier Jahre zusammen, haben aber
nicht zusammen gewohnt und wa-
ren auch nicht verheiratet. Jetzt
geht der Kontakt fast immer von
mir aus und dreht sich meist um
was Prakiisches, wie Rollstuhl hi-
her stellen oder das Therapiefahrrad
cinrichten. Ich habe das alleinige
Sorgerecht. Zu seinen Eltern, Jas-
mins GroBeltern ist kein Kontakt
da. Die haben ganz cigenartig rea-
giert und gesagt: ,Wie kann man
nur so bléd sein Sie meinten da-
mit, ein behirdertes Kind aul die
Welt zu bringen. Auf so einen Kon-
takt kann man leicht verzichten. —
Meine Eltern und die von meinem
Ex-Mann leben nicht mehr. Und
dann gibt es noch meinen Bruder.
Aber der hat genug mit seiner eige-
nen Familie zu tun. Er hat fiinf Kin-
der.

Frage: Und wie sieht ihr Kontakt
zit Freunden und Freundinnen aus?

Ich habe so fiinf bis sechs Freun-
dinnen, mit denen bin ich schon zu-
sammen zur Schule gegangen. Wir
treffen uns regelmiiBig und diese
Freundinnen wissen alles, Eine der
Freundinnen ilbernimmt fiir mich
auch die Verhinderungspflege,
wenn ich krank bin oder mich nicht
um mein Kind kilmmem kann. Das
wird von der Krankenkasse bezahlt
fiir insgesamt 15 Tage im Jahr.
Aber hier in Miinchen ist es
schwierig mit neuen Kontakien.
Gerade von der Schule hatte ich mir
eigentlich mehr erhofft,. Wenn ich
jemanden kennen lerne, dann habe
ich oft den Eindruek, dass niemand
50 genau wissen will, wie ich lebe,
Sie sagen dann halt: Mei, bisd a
arme Sau* Oder was mir auch
schon passiert is), dass ich dann
von den Leuten voll gejammeri
werde. So nach dem Motto: Die ist
sowieso schon traumatisiert, der
kann man alles erziihlen. Zum
Gliick bin ich dann auf allfabeta ge-
stoben. Da kommt man hin und
braucht aiicht viel zu erkliiren.

Frage: Wie sind sie auf allfabeta
anfmerksam geworden?

Durch ein Faltblat, dass in der
Stadtinformation im Rathaus aus-
lag. Ich habe da richtig danach ge-
sucht.

Frage: Und wie ofi waren sie
schon dort?

Einmal zum Samstagstreflf und
einmal zu einem BamBeKi-Treffen
den ganzen Sonntag. Ich war schr
positiv iiberrascht, denn es gab fur
jedes Kind eine Kinderbetreuung.
Und es war richtig nett. Kaum habe
ich mich vorgestellt, war ich schon
mittendrin. Und wenn man dann
von den anderen Frauen so hirt,
was bei denen los ist — manche be-
kommen ja nicht mal Unterhalt - da
war ich dann ganz froh dariber,
dass ich mit dem Vater von Jasmin
normal reden kann. Gleich beim
ersten Treffen ging es um einen
Notfallplan, also was zu fun ist,
wenn wir Miitter mal ausfallen,
weil wir einen Unfall haben oder so
was. Wer informiert werden soll,
was man wissen muss iiber das

~

Auch Bianca Brand und ihr Sohn Noah machen mit bei allfabeta

(Foto: Bianca Brand privat)

Kind und so weiter. Das war genau
das Richtige fir mich, denn dieses
Thema bedriickt mich sehr: Was
wird aus Jasmin, wenn ich mal
nicht mehr kann?

Frage: Was ist fiir sie die grifite
Belastung?

Die Pflege von Jasmin, das ist so
ein Auf und Ab, Da gibt ¢s bessere
und schlechtere Tage. Mein Leben
ist einfach viel langsamer gewor-
den, weil alles sehr lange dauert.
Aber am Schlimmsten ist es, wenn
einem von aulien auch noch Kniip-
pel zwischen die Beine geworfen
werden, Das habe ich mit meiner
Krankenkasse erleben miissen und
das hat psychisch massiv an mir ge-
nagl. Sie haben mir Hilfsmittel fir
Jasmin verweigert. Ich musste sie
selbst bezahlen und das Geld dann
tiber die VDK** einfordern. Die
haben mich richtig gehend mit An-
rufen terrorisiert. Der Hilfsmittelbe-
rater hat wiirtlich gesagt, ich wilrde
der Kasse schaden. Das ging bis zu
Regressforderungen der Kranken-
kasse an mich! Die meinten ein-
fach, eine Fiinfjihrige braucht kei-
nen Buggy mehr. Aber dass das die
einzige Maoglichkeit  war, mit
meiner Tochter im Wald spazieren
zu gehen, wo die Wege etwas
holperiger sind, das hat sie nicht
interessiert,  Sie  sagten, ein
behindertes Kind miisse nicht im
Wald spazieren gehen.

Ich hatte regelrechte Angste, sic
wiirden plotzlich aufkreuzen und
mir den Buggy wegnehmen. Ich ha-
be dann das Haus richtig verricgell
und die Garage abgeschlossen, wo
der Buggy drin stand, denn sie ka-
men auch unangemeldet. Das ging
dann weiter beim Thema Therapie-
Fahrrad. Sie sagien einfach: Bei der
Diagnose kann die nie Fahrrad fah-
ren, Als wir dann das Fahrrad hat-
ten, bin ich mit Jasmin auf dem
Fahrrad 7zu ihnen hingefahren und
haben ihnen gezeigt, dass es geht! —
Diese Auseinandersetzungen haben
mich arg mitgenommen. Ich habe
dann die Krankenkasse gewechselt
und seitdem liufl es besser,

Frage: thr Wunsch fiir die Zu-
kunfi?

Drei Tage am Stiick schlafen.

(lacht) Das wiinschen sich wohl al-
le. Nein, im Ernst. Ich wiinsche
mir, dass Jasmin in ihrem Leben
immer an nette und ehrliche Men-
schen geriit.

Frage:
Leben?

Dass ich 60 Jahre alt werde und
nicht schwer krank werde, damit
ich Jasmin noch ein Stiick begleiten
kann, Alles andere mache ich mir
selber. (lichelt) Wissen Sie, die
Lust ist mir noch niec vergangen.
Ich habe jetzt cine Babysitterin ge-
funden, die kommt einmal in der
Woche, und dann gehe ich aus, ins
Kabarett oder ins Theater. Man darf
nicht warten, bis jemand kommt.

Und  fiir

ihr  eigenes

Vielen Dank fiir das Interview.
* Mamen und Ortsnaman gednden.

Fortselzung von Seite 1

~Wenn die Frauen das erste Mal
zu uns kommen sind sie meist voll-
kommen erschiipft und ausge-
brannt. Viele leben sehr isoliert,
weil sic keine Kraft fiir Freizeitakti-
vititen und Treffen mit Freunden
haben®, erliiutert 1gball Selimi. Und
genau hier setzt das Angebot des
Kontaktnetzes allfabeta an: Die So-
zialpiidagogin ,assistiert" den Miit-
tern bei Vernetzung und Selbsthil-
fe. Sie beriit, gibt Informationen
weiler und bereitet vor allem die
Treffen und Erholungswochenen-
den mit Kinderbetreuung vor. Dort
kisnnen die ,.Supermiitter” endlich
mal zu sich kommen, sich austau-
schen und neue Kriifie auftanken.

allfabeta wurde 2007 von der Al-
leinerzichenden-Beratungsstelle
allfa_m gegriindet und ist ein Pro-
jekt des Trigervereins fiir Frauen-
projekie siaf eV,

allfabeta - Kontaki_Netz fir alleinerziehende
Frauen mit Kindem mit Behinderung

Sedanstraie 37
B1667 Miinchen
Komakt igball Selimi
TO89/62 20 62 BY
FOB3 /45802513
allfabeta@sial.de
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